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A família tem um lugar e uma função centrais na vida dos
portadores de esquizofrenia. Essas pessoas freqüentemente
vivem com a família de origem ou mantêm contato regular com
familiares, o que significa que são esses que geralmente identi-
ficam inicialmente algum problema, buscam o tratamento, tor-
nam-se responsáveis pela administração das prescrições médi-
cas e articuladores do cotidiano de seu familiar doente. Nessa
convivência, aprendem a enfrentar momentos de agravamento
do quadro sintomatológico e a manejar situações de inativida-
de, depressão, agressividade, confusão, desorganização e
inadequação. O cotidiano familiar é marcado por uma perma-
nente imprevisibilidade e pelas questões: “Quando será a pró-
xima crise?” ou “Quanto tempo vai durar essa fase boa?”. Além
disso, os familiares têm que redimensionar as expectativas quan-
to ao futuro de seu familiar doente e quanto ao próprio futuro
face à demanda de cuidados que gera custos e perdas para
todos. Também precisam auxiliar o doente a lidar com suas per-
das e com o empobrecimento de sua vida social, afetiva e pro-
fissional. Tudo isso constitui a experiência do “fardo” ou so-
brecarga familiar.1-3
Reconhecendo essa realidade, os profissionais e os
planejadores de serviços de saúde concordam sobre a impor-
tância de se prover serviços aos familiares de portadores de
esquizofrenia, mas vários fatores ainda contribuem para dificul-
tar a implantação e a condução efetiva desses. Diversos auto-
res4-6 têm analisado as barreiras entre o sistema de saúde e as
famílias de pacientes com esquizofrenia, uma vez que essas
representam um problema que deve ser abordado para que se
viabilize a oferta de serviços adequados às realidades sociocul-
turais dessas famílias.
Riesser e Schorske4 apontam, por exemplo, como nos EUA o
processo de desinstitucionalização do paciente psiquiátrico não
foi adequadamente acompanhado do desenvolvimento de re-
cursos comunitários suficientes, e como isso contribuiu para o
aumento do fardo familiar ao separar, de maneira inapropriada,
cuidado de tratamento: a família tornou-se cuidador e o sistema
de saúde o responsável pelo tratamento, continuando a deter a
autoridade quanto aos procedimentos e serviços oferecidos,
sem integrar esses dois aspectos. Dixon6 cita o exemplo do
Reino Unido, onde estudos sobre o padrão de resposta emoci-
onal dos familiares em relação ao familiar doente geraram a teo-
ria das emoções expressas (EE) que, rapidamente, tornou-se um
parâmetro para a avaliação das relações familiares nesses con-
textos. Segundo a autora, a maioria dos programas
psicoeducacionais para familiares derivou, pelo menos em par-
te, da teoria das EE. Essas intervenções inicialmente enfatizavam
a diminuição dos comportamentos e atitudes familiares “nega-
tivas” e, embora tenham posteriormente se ampliado, são em
geral conduzidas por profissionais e possuem um enfoque mais
clínico, enquanto os programas educacionais, desenvolvidos e
conduzidos por leigos (grupos de familiares e amigos de porta-
dores de transtornos mentais), são realizados na comunidade e
se baseiam principalmente em teorias de redução de estresse,
de desenvolvimento de recursos para lidar com a doença, da
adaptação e de estratégias de apoio, ou seja, visam reforçar e
desenvolver os recursos existentes, não enfocando primordial-
mente aspectos disfuncionais dos relacionamentos familiares.
Esses dois modelos de abordagem familiar permanecem, ainda
hoje, pouco integrados.
Um outro fator gerador de barreiras entre profissionais e fa-
miliares foi a importância das construções teóricas atribuindo a
etiologia da esquizofrenia a aspectos relacionais entre pais e
filhos (e particularmente à relação mãe-filho). Essas teorias tam-
bém contribuíram para aumentar o fardo familiar, gerando mais
estigma, e refletiram negativamente na clínica, colocando pro-
fissionais em posição de crítica e confronto com os familiares
responsabilizados pela doença de seu familiar diagnosticado
como esquizofrênico. Um dos resultados desse posicionamento
foi o isolamento das famílias que, acuadas e pouco acolhidas
pelos profissionais de saúde mental, iniciaram suas próprias
organizações. As famílias norte-americanas, por exemplo, des-
cobriram aos poucos o potencial dos grupos de auto-ajuda. Em
1979, a formação da Nami (National Alliance for the Mentally
Ill) marcou o início de um movimento nacional que hoje congre-
ga por volta de 150.000 membros em mais de mil afiliações locais
e estaduais. Esses grupos promovem, entre outras atividades,
encontros periódicos de familiares, no quais se trocam informa-
ções, experiências, discutem-se alternativas, constituindo es-
paços de aprendizado, de apoio e de formação de redes sociais
de solidariedade.4
O movimento de advocacia familiar e as novas pesquisas,
validando teorias neurobiológicas da vulnerabilidade constitu-
cional nos transtornos esquizofrênicos, deram sustentação para
a realização de numerosos trabalhos de investigação de aspec-
tos ambientais e familiares, e guiaram o desenvolvimento de
intervenções familiares psicossociais nas últimas décadas. Atu-
almente, dentre as recomendações para o cuidado de pessoas
com esquizofrenia validadas em extensivos estudos e revisões
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de literatura,7 três referem-se especificamente à intervenção fa-
miliar psicossocial: (1) deve ser oferecida intervenção familiar
por pelo menos nove meses, constando de combinações de
informações sobre a doença, apoio familiar, intervenção nas
crises e treinamento em resolução de problemas; (2) as inter-
venções não devem ser restritas às famílias identificadas como
tendo altos níveis de EE; (3) não se deve empregar interven-
ções familiares baseadas na premissa de que uma disfunção
familiar é a etiologia do transtorno.
É importante notar que essas recomendações não definem
uma intervenção específica e não presumem que todas as famí-
lias devam participar de alguma intervenção para que o trata-
mento seja mais efetivo.
Há, porém, muito a ser estudado no campo das abordagens
familiares. Pouco se sabe ainda, por exemplo, sobre a abrangên-
cia dos serviços oferecidos: quais famílias têm se beneficiado?
Que parcela do total de famílias é essa? O que querem os fami-
liares? O que funciona melhor para quem e onde? Qual o custo
desses serviços?
Uma outra questão intrigante é o fato da intervenção famili-
ar ser ainda hoje um serviço muito limitado, apesar de sua
comprovada efetividade. A falta de profissionais capacitados
para esse tipo de intervenção é uma possível explicação – mas
não a única – e essa deficiência deve estar relacionada tam-
bém à histórica dificuldade de relacionamento entre profissio-
nais e famílias. Outros fatores precisam ser analisados para
que se coloquem em prática serviços mais abrangentes para
as famílias. Uma importante estratégia nesse sentido será o
desenvolvimento de modelos híbridos, somando, à experiên-
cia dos modelos administrados por profissionais, a dos de-
senvolvidos por leigos.
No Brasil, o processo de desinstitucionalização dos doentes
mentais é recente. Falta a implementação de políticas de trata-
mento e de reabilitação, e faltam estudos para orientar e avaliar as
novas formas de intervenção na comunidade. De maneira geral, a
abordagem familiar nos serviços de tratamento é desenvolvida
dentro de uma questão de bom senso. O profissional sabe que é
preciso orientar os familiares a respeito das necessidades e do
cuidado do doente, mas isso é feito sem que ele se pergunte, por
exemplo: o que significa orientar uma família? O que eles preci-
sam saber? Ou, ainda, o que eles querem saber? Mais raramente
ainda, se coloca a questão: o que significa entender um proble-
ma? Como as pessoas constroem as explicações?
A partir dessas questões e da ausência de modelos adequada-
mente testados, profissionais do Proesq (Programa de Esquizofre-
nia do Departamento de Psiquiatria da Unifesp) criaram em 1997
um “Núcleo de família” com o objetivo de estudar, planejar e de-
senvolver um conjunto de abordagens familiares, buscando inte-
grar dados da cultura local para orientar esse processo. A experi-
ência do Proesq vem se estruturando a partir da análise da literatu-
ra sobre os modelos de intervenção familiar,8-10 de estudos de revi-
são sistemática,11-12 e de um estudo etnográfico realizado com fami-
liares de pacientes do programa.13 Esse estudo possibilitou enten-
der a articulação cultural da experiência da doença na dimensão da
convivência familiar cotidiana. Ao focar a análise sobre o proces-
so de construção do significado da doença e sobre os dilemas e as
estratégias desenvolvidas pelas famílias para lidar com essa reali-
dade, evidenciou-se, por exemplo, a importância de se entender a
doença do ponto de vista das famílias e de se empreender uma
aproximação entre as leituras leiga e profissional da doença e suas
implicações para o tratamento.13-15
O Núcleo de Família vem desenvolvendo, desde 1998, um mo-
delo de orientação familiar denominado “Seminários informati-
vos sobre a esquizofrenia”.16 Esse projeto visa promover um es-
paço educativo para os familiares, em que a informação e a orien-
tação são construídas por um processo colaborativo entre fami-
liares e profissionais. Os temas e as questões relevantes são
selecionados por meio de discussões em grupo. Utilizam-se di-
versos recursos didáticos ao longo de 10 a 12 encontros, nos
quais se trabalham informações e se compartilham experiências
de alternativas para a convivência com a doença.
Embora não existam ainda dados conclusivos sobre esse pro-
jeto, todos os participantes reconhecem a importância de saber
mais sobre a doença para lidar com as intercorrências dessa
convivência; sua participação nos encontros tem contribuído
para melhorar a adesão dos pacientes ao tratamento. Além dis-
so, o projeto tem propiciado que as famílias reconheçam e vali-
dem a experiência e os recursos que já possuem, que constitu-
am um grupo de apoio e formulem novas demandas. A “Comis-
são de familiares”, um protótipo de organização de auto-ajuda e
advocacia familiar, foi formada em conseqüência desse traba-
lho. Outras propostas estão sendo encaminhadas. Percebe-se,
inequivocamente, a importância de um diálogo mais simétrico
entre profissionais e familiares e de um espaço não clínico para
esses elaborarem suas experiências, formularem perguntas, tro-
carem e ampliarem conhecimentos.
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